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PROC BYL KLUB ZALOZEN?

Jako vysledek dlouhodobé se rodici iniciativy
onkologickych pacientu s diagn6zou mnohocetny myelom,

ktera vychazela z potreby lepe informovat pacienty
o problémech léCby a také umoznit lepsi vyjednavani
s lékari a institucemi zajist'ujicimi lécebnou péci.



Historie

Pacientsky klub byl zalozen v kvétnu 2006 v Prazve jako samostatna sekce obCanskeého
sdruzeni ARCUS — ONKO Centrum se sidlem v Ceské Lipé.

Zalozeni brnénské regionalni skupiny
Rijen 2006, Brno

Regionalni skupina soustreduje pacienty
|éCici se ve FN Brné - Bohunicich

Zalozeni kralovehradecké regionalni skupiny

Listopad 2006, Hradci Kralove
Regionalni skupina soustrfed'uje pacienty I€Ci se ve FN Hradci Kralové

Zalozeni prazské regionalni skupiny
Brezen 2007, Praha

Regionalni skupina soustred'uje pacienty léCici se ve VFN na Karlové namesti
a v FNKV na Vinohradech.



Historie

* Po rocni €innosti Klubu pacientl mnohoCetny myelom, ktery dosud pracoval jako soucast
obCanskeého sdruzeni ARCUS — ONKO Centrum, se ukazalo, ze je nutné Klub
osamostatnit.

» Organizacni vybory regionalnich skupin pfipravily proto stanovy samostatného Klubu
a vsechny pravni podklady.

« ZacCatkem brezna 2007 byl podan navrh na registraci Klubu jako samostatného obfanského
sdruzeni.

« 19. bfezna 2007 bylo na Ministerstvu vnitra CR zaregistrovano obéanské sdruzeni
s plnou pravni subjektivitou

KLUB PACIENTU MNOHOCETNY MYELOM

NasSe podékovani patfi obCanskému sdruzeni ARCUS — ONKO Centrum, pfedevSim jeho
predsedkyni pani Jané Kozelské, za moznost dosavadni spoluprace.

Zalozeni plzenské regionalni skupiny

» V soucCasné dobé pripravujeme setkani v plzenském regionu, které se uskutecni
24. kvétna.

» Regionalni skupina by soustfedovala pacienty IéCi se ve FN Plzen



Hlavni cile klubu

zacit vést intenzivni mimo ambulantni dialog s oSetfujicimi I€kafi a ostatnim personalem

pokusit se zasahnout do legislativnino systému, zejména v otazkach onkologicke IeCby
mnohocCetného myelomu

pokusit se o u€ast v procesech schvalovani Iéku tykajicich se 1éEby myelomu; zejména
v jednanich kategorizacni komise MZ, s cilem zajistit dostupnost I1ékl, zejména Iék
vyrobenych na zakladé novych technologii

pokusit se prosadit zjednoduSeni nékterych administrativnich postupu pfi Ié€bé myelomu
v zajmu pacientl a v zajmu Setfeni ¢asu Iékar

zahajit dialog o informovanych souhlasech a jejich smyslu v souCasném zdravotnim
systému s cilem zlepsit informovanost pacientl o jejich formé, nutnosti a ucelu

poskytnout pacientim s mnoho¢etnym myelomem dobfe pfistupny informacni servis
v oblasti reSeni socialné-pravnich a psychologickych souvislosti |éCby tohoto onkologického
onemocneéni



Dosavadni aktivity regionalnich skupin
v roce 2006

Rijen
- UCast na seminaifi ,Dialog ve zdravotnictvi“, pofadatel Koalice pro zdravi

Listopad

- prezentace pacientského klubu na onkologické konferenci ve Znojmé, pofadatel ARCUS —
ONKO Centrum

- Ugast na jednanich kategorizaéni komise MZ CR k zafazenim Iékt pro 1é&bu mnohogetného
myelomu do Iékové vyhlasky

Prosinec
- vydano prvni Cislo pacientského Bulletinu, rocné by mélo vyjit 3 — 5 Cisel
- UCast na predvanocCnim setkani pacientskych sdruzeni, poradatel Koalice pro zdravi



Dosavadni aktivity regionalnich skupin
v roce 2007

Leden
- u¢ast na seminafi k poskytovani grantl, poradatel Koalice pro zdravi

Unor

- UCast na setkanich s ministrem zdravotnictvi, zastupci VZP a Iékarské komory k otazkam
|ékove vyhlasky

- medialni trénink &lenld brnénské organizaéni skupiny

- intervence vedouci k jednani kategorizacni komise v otazce pfiplatkt k Iéku Thalidomid a jeho

zarazeni do prvoplanove léCby

- zpracovani stanoviska pacientského klubu k chybé, ktery vznikla pfi zarazeni Iéku Velcade

do lékové vyhlasky; podklady vychazely z materialu, ktery zpracovala CMG — Ceska
myelomova skupina



Dosavadni aktivity regionalnich skupin
v roce 2007
Bfezen

- u¢ast na seminafi k problémum posudkového lékarstvi, pofadatel Koalice pro zdravi

- UCast na narodnim seminafi o specializovanych centrech pro vzacna onemocnéni, poradatel
SUKL

- UCast na konferenci CZECHMED; téma: Je Ceské zdravotnictvi komparativni vyhodou?

- uCast na jednanich, ktera vedou k zafazeni |ékl pro Ié¢bu mnohoéetného myelomu do Iékové
vyhlasky (prubézné az do bfezna)

- pfiprava podkladu a zaloZzeni samostatného Klubu pacientd mnohocéetny myelom

- zpracovani analyzy zajisténi léCby mnohoCetného myelomu ve vysoce specializovanych
centrech, vysledky pfedany zastupctim MZ CR a SUKL

Duben

- medialni trénink Clenu prazské organizacni skupiny

- jednani s regionalnimi institucemi Zlinského kraje 0 moznostech usporadani podzimniho
seminare pro Iékarskou i pacientskou verejnost na téma ,V€asna diagnostika MM*

- vySlo 2. Cislo Bulletinu



Planované aktivity v roce 2007

Duben

- prezentace Klubu na vyroénim zasedani CMG ve Velkych Bilovicich

- priprava ucasti a prezentace na Brnénskych onkologickych dnech

- priprava ucasti a vystoupeni na tiskovych konferencich v Brné (24. 4.) a Praze (17. 5.)

Kvéten

- pfiprava ucCasti na mezinarodni konferenci k 1éCbé& mnohocCetného myelomu ve Varsavé,
porada evropské pacientské sdruzeni MYELOMA EURONET

- priprava tretiho klubového setkani brnénské regionalni skupiny

- pfiprava druhého klubového setkani kralovéhradecké regionalni skupiny

- setkani zapadoceskych pacientl se zastupci Klubu ve FN Plzen

Zari
- prezentace Klubu na pravidelném odborném seminafi, porfadatel CMG



Klubova setkani

V Brné se v roce 2007 konalo druhé klubové setkani za ucasti oSetfujicich Iékar
a vyzkumnych sester na téma ,Alternativni medicina v prubéhu léCby
mnohocCetného myelomu®.




Kontaktni osoby

Pro brnénskou regionalni skupinu:

Zuzana Toufarova, mluvci regionalni skupiny
Miroslava Bauerova

Ing. Josef Hajek

Ing. Oldfich Blazek

Pro regionalni skupinu Hradec Kralové:

Petr Hylena, mluvCi regionalni skupiny

Pro regionalni skupinu Praha:

Ing. Lubos Klancik, mluvCi regionalni skupiny



Kluboveé internetové stranky

Adresa klubovych internetovych stranek:

www.mnohocetnymyelom.cz

Vedle informaci o ¢innosti Klubu, uskute€nénych a pfipravovanych akcich, aktualitach, zde
také najdete napfiklad odkazy:

« Lécba mnohocetného myelomu S = _ =
« Zivot s nadorovym onemocné&nim e
» Pribéhy pacient(

* NejCastéjsi dotazy

« Zeptejte se lékare

« Clenstvi

« UziteCneé odkazy

* Brozury a klubovy Bulletin

@ wiyeLom

ks - 532 233 551 J




Dekuji za pozornost
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